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C h a p t e r  1 
INTRODUCTION
I n  D e c e m b e r ,  1 9 8 3 ,  a  F r a n k l i n  Ace  1000 wa s  p u r c h a s e d  a s  a 
c o m m u n i c a t i o n  a i d e  f o r  an a m y o t r o p h i c  l a t e r a l  s c l e r o s i s  
( A L S )  p a t i e n t .  T h i s  was  t h e  w r i t e r ' s  i n t r o d u c t i o n  t o  
a u g m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n ,  d e v i c e s  a nd  t e c h n i q u e s .  T h e  
o r i g i n a l  p u r p o s e  o f  t h i s  p a p e r  wa s  t o  a s s e s s  t h e  s u c c e s s  o f  
c o m p u t e r - a s s i s t e d  c o m m u n i c a t i o n  t h e r a p y  f o r  t h e  n o n v o c a l  
s e v e r e l y  p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  (hfJSPH) p o p u l a t i o n .  
B i b l i o g r a p h i c  s e a r c h e s  f a i l e d  t o  y i e l d  a c t u a l  c l i n i c a l  o r  
r e s e a c h  s u p p o r t  f o r  t h e  use o f  c o m p u t e r s .  ( T h e  s e a r c h ,  
h o w e v e r ,  d i d  r e v e a l  a g r e a t  d e a l  o f  t e s t i m o n i a l  m a t e r i a l  on 
t h e  a d v a n t a g e s  o f  c o m p u t e r s . )
S i n c e  l i t t l e  c l i n i c a l  e v i d e n c e  was a v a i l a b l e  t o  v e r i f y
o r  r e f u t e  c o m p u t e r  use  f o r  t h e  W S P H , t h i s  w r i t e r  d e c i d e d  t o
do a c a s e  s t u d y  o f  a NVSPH ALS p a t i e n t  who had been  p r o v i d e d
w i t h  a  c o m p u t e r  t o  a u gme nt  h i s  c o m m u n i c a t i o n .  The  c o m p u t e r
was  p u r c h a s e d  f o r  t h e  p a t i e n t  i n D e c e m b e r ,  1 9 8 3 .  T h e  c a s e  
s t u d y  was  t o  f o l l o w  t h e  c o u r s e  o f  h i s  c o m p u t e r - a s s i s t e d  
c o m m u n i c a t i o n  t h e r a p y  f o r  t h r e e  a nd  a h a l f  m o n t h s  f r o m
-  1 -
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J a n u a r y , 1 9 8 4 ,  t h r o u g h  m i d - A p r i l ,  1 9 8 4 ,  A l m o s t  i m m e d i a t e l y ,  
t e c h n i c a l  d i f f i c u l t i e s  b e g a n .  Th e  p r i m a r y  s o u r c e  o f  
f r u s t r a t i o n  was  t h e  i n c o m p a t i b i l i t y  b e t w e e n  t h e  c o m p u t e r  and  
t h e  a d a p t i v e  f i r m w a r e  c a r d  d e s i g n e d  t o  p r o v i d e  p a t i e n t  
a c c e s s  t o  t h e  c o m p u t e r .  By t h e  t i m e  i t  was  d i s c o v e r e d  t h a t  
a c h i p  had  been  i m p r o p e r l y  i n s t a l l e d  a t  t h e  f a c t o r y ,  t h e r e  
was I n s u f f i c i e n t  t i m e  t o  c a r r y  o u t  t h e  o r i g i n a l  d e s i g n  o f  
t h i s  p a p e r .
As a r e s u l t  o f  t h e s e  d i f f i c u l t i e s ,  a new d i r e c t i o n  was  
n e e d e d .  R a t h e r  t h a n  1 i m i t  t h e  s c o p e  o f  t h e  p a p e r  t o  t h e  
c o m p u t e r  as  a c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e ,  i t  w a s  e x p a n d e d  t o  
i n c l u d e  n o n —c o m p u t e r , a u g m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n  s t r a t e g i e s  
f o r  t h e  NVSPH. The  i n t e n d e d  c a s e  s t u d y  g a v e  way  t o  
i n t e r v i e w s  f o c u s i n g  on c o m m u n i c a t i o n  s t r a t e g i e s  u s e d  by t h e  
NVSPH p a t i e n t s .
The p a p e r  in i t s  f i n a l  f o r m ,  in t h e  o p i n i o n  o f  t h e  
w r i t e r ,  r e s e m b l e s  t h e  “ s t a t e  o f  t h e  a r t "  i n  
c o m p u t e r - a s s i s t e d  c o m m u n i c a t i o n .  I t  a d d r e s s e s  a n e e d ,  
s u m m a r i z e s  e x i s t i n g  s t r a t e g i e s  f o r  d e a l i n g  w i t h  t h e  n e e d ,  
o f f e r s  t h e  c o m p u t e r  as  an a l t e r n a t i v e  s t r a t e g y ,  o u t l i n e s  t h e  
a d v a n t a g e s  o f  a  c o m p u t e r ,  b u t  c a n n o t  v e r i f y  t h a t  t h e  
c o m p u t e r  i s  a c t u a l l y  b e t t e r  t h a n  o t h e r  s y s t e m s  o f  
a u g m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n .  I t  " seems"  o b v i o u s  t h a t  t h e  
c o m p u t e r  s h o u l d  h a v e  n u me r o u s  a d v a n t a g e s  f o r  t h e  NVSPH a s  a  
c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e .  T h e r e  i s  a g a p ,  h o w e v e r ,  b e t w e e n  w h a t
—  2 —
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" s h o u l d ” w o r k  a n d  w h a t  " d o e s "  w o r k .  C o m p u t e r s  w e r e  n o t  
d e s i g n e d  f o r  s e v e r e l y  p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  p e o p l e .  T h e y  
h a v e  t o  be a d a p t e d  f o r  t h i s  p o p u l a t i o n .  A d a p t a t i o n ,  a t  t h e  
p r e s e n t  t i m e ,  i s  v a r i a b l e  a n d  u n p r e d i c t a b l e .
T h e r e  a r e  5 0 0 , 0 0 0  NVSPH i n d i v i d u a l s  in t h e  U n i t e d  
S t a t e s .  ( B a k e r , 1 9 8 2 ) .  The c o m m u n i c a t i o n  s k i l l s  o f  t h i s  
g r o u p  a r e  r e s t r i c t e d  by a l a c k  o f  p h y s i c a l  a b i l i l t y  t o  
p r o d u c e  s p e e c h  o r  t o  form: r e a d a b l e  s i g n s .  I t s  me mbe r s  do  
n o t  n e c e s s a r i l y  s u f f e r  f r o m  r e d u c e d  c o g n i t i v e  o r  1 i n g u i s t i c
c a p a b i l i t i e s .  Th e  m a j o r i t y  o f  t h e  NVSPH p o p u l a t i o n  s u f f e r  
f r o m  t h e  e f f e c t s  o f  c e r e b r a l  p a l s y ,  s t r o k e s , o r  s e v e r e  h e a d  
t r a u m a  <B a k e r , 1 9 8 2 ) .  ( T h i s  i s  n o t  m e a n t  t o  i m p l y  t h a t  a l l
v i c t i m s  o f  t h e  above  m e n t i o n e d  d i s a b i l i t i e s  a r e  i n  t h e  NVSPH  
c a t e g o r y . )  U n t i l  r e c e n t l y ,  a u g m e n t a t i v e  d e v i c e s  such  a s  
l a n g u a g e  b o a r d s , t y p e w r i t e r s ,  and  f l i p - c h a r t s  w e r e  t h e  
p r i m a r y  k i n d s  o f  c o m m u n i c a t i o n  p r o s t h e s e s  a v a i l a b l e  f o r  t h i s  
p o p u l a t i o n .  T h e s e  d e v i c e s  p a v e d  t h e  wa y  f o r  c o m p u t e r  
t e c h n o l o g y  by  p r o v i d i n g  a c c e s s  t e c h n i q u e s  a nd  by  
h i g h l i g h t i n g  many  o f  t h e  i n t e r a c t i v e  d i f f i c u l t i e s  f a c e d  by  
t h i s  p o p u l a t i o n .  The  no n-com pu  t e r  i z e d  a u g m e n t a t i v e  
p r o s t h e s e s  d e m o n s t r a t e d  t h e  NVSPH w e r e  a b l e  t o  use  
a u g m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n  i f  i t  w e r e  made a v a i l a b l e  t o  
t h e m .
The  c o m p u t e r ,  by  n a t u r e  o f  b e i n g  s m a l l e r ,  l i g h t e r ,  a n d  
mor e  p o r t a b l e ,  h a s  many a d v a n t a g e s  o v e r  more  t r a d i t i o n a l
-  3  -
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au g n en  t a t  i ve c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e s .  As  a c o m m u n i c a t i o n  
p r o s t h e s i s  a v a i l a b l e  t o  t h e  N V SP H , i t  c a n  o f f e r  t hem a c c e s s  
t o  a v a r i e t y  o f  o t h e r  m a t e r  i a l s  a s  we 1 1 ,  ( e . g . , e d u c a t i o n a l ,
r e c r e a t i o n a l ,  a n d  v o c a t i o n a l ) .  I n  a d d i t i o n  t o  p o s s i b l y  
r e p l a c i n g  m any o f  t h e  mor e  t r a d i t i o n a l  a u g m e n t a t i v e  
c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e s ,  t h e  c o m p u t e r  may be a b l e  t o  a l t e r  o r  
e n h a n c e  t h e  c o m m u n i c a t i o n  s t r a t e g i e s  a n d  i n t e r a c t i v e  s k i l l s  
o f  NVSPH a d u l t s .  I t  may a l s o  a l l o w  t h e  NVSPH c h i l d  t o  l e a r n  
t h e s e  s k i l l s  i n  a more n o r ma l  f a s h i o n  t h a n  i s  c u r r e n t l y  
p o s s i b l e .  T h i s  p a p e r  w i l l  d i s c u s s  c o m m u n i c a t i o n  s t r a t e g i e s  
o f  t h e  NVSPH, t r a d i t i o n a l  a u g m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e s ,  
and w i l t  e x p l o r e  t h e  e f f e c t i v e n e s s  o f  a  c o m p u t e r  a s  a  
c o m m u n i c a t i o n  a i d .
— 4  —
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C h a p t e r  2
T r a d i t i o n a l  A u g m e n tâ t i ve C o m m u n i c a t i o n
M a r i o u s  f o r m s  o f  a u g m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n  s t r a t e g i e s  h a v e  
been d e v e l o p e d  t o  b e n e f i t  t h e  NVSPH p o p u l a t i o n .  Th e  mo s t  
common a u g m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e  i s  t h e  l a n g u a g e  o r  
c o m m u n i c a t i o n  b o a rd  C V a n d e r h e i d e n  and  G r i l  l e y ,  1 9 7 7 ;
V a n d e r h e  i d e n , 1 9 7 9  ; V i c k e r ,  1 9 7 4 ) .  T h i s  d e v i c e  u s u a l l y
c o n s i s t s  o f  a l a r g e  b o a r d  made o f  w o o d , p l a s t i c ,  o r  t a g  
b o a r d .  P i c t u r e s ,  l e t t e r s ,  n u m b e r s ,  w o r d s ,  d r a w i n g s ,  o r  
s y m b o l s  a r e  m o u n t e d  on t h e  b o a r d .  C o m m u n i c a t i o n  i s  
p e r f o r m e d  by  s e l e c t i n g  I terns on t h e  b o a r d .  T h e  s e l e c t i o n  
can be one w o r d  o r  p i c t u r e  a t  a t i m e  o r  i n  v a r i o u s  
s e q u e n t i a l  c o m b i n a t i o n s .  The  c h o i c e s  on t h e  b o a r d  can r a n g e  
i n  c o m p l e x i t y  f r o m  f i v e  t o  t e n  p i c t u r e s  d e p i c t i n g  s u r v i v a l  
n e e d s  ( e . g . , t o i l e t ,  e a t ,  d r i n k ,  s l e e p ,  h e l p ,  o r  h u r t )  t o  a 
l a r g e ,  p r i n t e d  v o c a b u l a r y  d i v i d e d  i n t o  s y n t a c t i c  
c a t e g o r i e s .  The p r i m a r y  l i m i t a t i o n  o f  t h i s  d e v i c e  i s  t h e  
u s e r ' s a b i l i t y  t o  i n d i c a t e  a c h o i c e .  T h e r e  a r e  t h r e e  d i r e c t  
s e l e c t i o n  t e c h n i q u e s  u s e d  w i t h  a u g m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n :  
d i r e c t  s e l e c t i o n ,  s c a n n i n g ,  an d  e n c o d i n g .  The  c h o i c e  o f  
s e l e c t i o n  t e c h n i q u e  d e p e n d s  p r i m a r i l y  on t h e  p h y s i c a l
— 5 —
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â b i l i l t i e s  o f  t h e  NVSPH u s e r . T h e  t h r e e  a p p r o a c h e s  w i l l  be  
b r i e f l y  d e s c r i b e d .
2-Ji— ae.i.Ê.c±j.oa_Iac.h.aj_q.LL&s.
2 . 1 . 1  D i r e c t  S e l e c t i o n
D i r e c t  s e l e c t i o n  i s  " a n y  t e c h n i q u e  o r  a i d  i n w h i c h  t h e  
d e s i r e d  c h o i c e  i s  d i r e c t l y  i n d i c a t e d  by  t h e  u s e r " 
( V a n d e r h e  i den and G r i l  l e y ,  1 9 7 7 ,  p . 2 2 ) .  T h e r e  i s  a  Key  
o r  s w i t c h  f o r  e v e r y  p o s s i b l e  c h o i c e .  T y p i n g  o r  
p o i n t i n g  t o  s p e c i f i c  w o r d s  o r  p i c t u r e s  a r e  e x a m p l e s  o f  
d i r e c t  s e l e c t i o n .  T h i s  t e c h n i q u e  i s  u n d e n i a b l y  t h e  
mo s t  e f f i c i e n t  b u t  I t  a l s o  r e q u i r e s  t h e  g r e a t e s t  am ou nt 
o f  p h y s i c a l  d e x t e r i t y  and  c o n t r o l . The  u s e r  m u s t  be  
a b l e  t o  a c c u r a t e l y  i n d i c a t e  s p e c i f i c  i t e m s .  D i r e c t  
s e l e c t i o n  can be p e r f o r m e d  by a v a r i e t y  o f  p o i n t i n g  
s t y l e s ,  such  as u s i n g  a h e a d  p o i n t e r  o r  e y e  g a z e  ( i . e . ,  
l o o k i n g  d i r e c t l y  a t  s p e c i f i c  i t e m s  w h i c h  h a v e  been  
s t r a t e g i c a l l y  p l a c e d  t o  a l l o w  t he  u s e r  t o  i n d i c a t e  h i s  
c h o i c e  by  l o o k i n g  o r  g a z i n g ) .
2 . 1 . 2  Scann i n g
S c a n n i n g  i s  a n y  t e c h n i q u e  i n  w h i c h  a s e r i e s  o f  c h o i c e s  
a r e  p r e s e n t e d  a n d  t h e  u s e r  s i g n a l s  t h e  a p p r o p r i a t e
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one . F o r  e x a m p l e  , a. s e r i e s  o f  f o o d s  m i g h t  be p r e s e n t e d  
t o  t h e  NVSPH i nd i v i d u a l  . The u s e r  i n d i c a t e s  i n some 
w a y , such as  a h e a d  nod or  an ey e  b l i n k ,  when h i s  
c h o i c e  a p p e a r s .  V a n d e r h e  i den and G r i l  l e y  ( 1 9 7 7 )  a r g u e  
t h a t  t h i s  i s  an " e x t r e m e l y  p o w e r f u l  t e c h n i q u e "  ( p . 2 2 )  
b e c a u s e  i t  can be u s e d  e f f e c t i v e l y  by  p e r s o n s  w i t h  
m i n i m a l  p h y s i c a l  c o n t r o l .
2 . 1 . 3  E n c o d i  ng
E n c o d i n g  i s  a n y  " t e c h n i q u e  or  a i d  i n  w h i c h  t h e  d e s i r e d  
c h o i c e  i s  i n d i c a t e d  by  a p a t t e r n  o r  code o f  i n p u t  
s i g n a l s "  ( V a n d e r h e  i den a nd  G r i l  l e y ,  1 9 7 7 ,  p . 2 2 > .  A 
m a t r i x  o r  M o rs e  code  a r e  e x a m p l e s  o f  e n c o d i n g .
E n c o d i n g  i s  g e n e r a l l y  f a s t e r  t h a n  s c a n n i n g ,  e s p e c i a l l y  
a s  t h e  num ber o f  c h o i c e s  i n c r e a s e s .  H o w e v e r , 
s u c c e s s f u l  e n c o d i n g  d e p e n d s  on t h e  u s e r  h a v i n g  "some 
f o r m  o f  q u i c k  m o t i o n "  ( V a n d e r h e i d e n  and G r i l  l e y ,  1 9 7 7 ,  
p . 2 4 ) .  F o r  t he  u s e r  who i s  u n a b l e  t o  use a  q u i c k  
m o t i o n ,  and who h a s  t o  r e l y  on one s w i t c h ,  o r  h a s  
e r r a t i c  m o v e m e n t s ,  e n c o d i n g  may be s l o w e r  t h a n  
sc a nn  i n g .
U s e r s  o f  c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e s  may e m p l o y  a c o m b i n a t i o n  o f  
s e l e c t i o n  t e c h n i q u e s ,  d e p e n d i n g  upon i n d i v i d u a l  n e e d s  a nd  
t h e  s i  t u a t  i o n .
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2 . 2 . 1  C o m m u n i c a t i o n  P r o t o c o l
P r o v i d i n g  a c o m m u n i c a t i o n  p r o s t h e s i s  t o  a  NVSPH p e r s o n  o n l y  
p a r t i a l l y  s o l v e s  t h e  c o m m u n i c a t i o n  d i l e m m a .  H o w e v e r , w i t h  
many NVSPH p e o p l e  t h e  i n t e r a c t i v e  a s p e c t  o f  c o m m u n i c a t i o n  
mus t  a l s o  be a d d r e s s e d .  M o s t  n o r m a l  c o m m u n i c a t i v e  
i n t e r a c t i o n s  f o l l o w  t h e  p r o t o c o l  o u t l i n e d  b e l o w  ( H a r r i s ,
1 9 8 2 ) .
1 .  An i nd i v i d u a l  h a s  a com m ent t o  ma k e .  He f o r m u l a t e s  i t
a nd  t r a n s m i t s  i t  t o  a 1 i s t e n e r ( s ) .
2 .  The  1 i s t e n e r ( s )  r e c e i v e s  t h e  m e s s a g e ,  r e a c t s ,
r e s p o n d s ,  o r  i n  some way  a c k n o w l e d g e s  i t .
3 .  The 1 i s t e n e r ( s )  and  t h e  s p e a k e r  e x c h a n g e  r o l e s  i n  a
s e r i e s  o f  t u r n - t a k i n g  e p i s o d e s .
4 .  T h i s  p a t t e r n  c o n t i n u e s  a s  l o n g  a s  t h e  p a r t i c i p a n t s  a r e  
w i l l i n g  t o  comment an d  l i s t e n  t o  e a c h  o t h e r .
A c o n v e r s a t i o n  o f  t h i s  n a t u r e  r e l i e s  on a r e s p o n s e  i n  l e s s  
t h a n  t h r e e  s e c o n d s .  U a i t i n g  f o r  e v e n  t e n  s e c o n d s  t o  r e c e i v e  
a r e p l y  can c a u s e  a n x i e t y  on t h e  p a r t  o f  t h e  l i s t e n e r .  I f  a 
p e r s o n  h a s  t o  w a i t  f o r  f i v e  m i n u t e s  o r  m o r e ,  c o m m u n i c a t i o n
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b r e a k s  down an d  c o n v e r s a t i o n  i s  i m p o s s i b l e  <B a k e r ,  1 9 8 2 ) .  A 
“ n o r m a l "  c o n v e r s a t i o n a l  p r o t o c o l  i s  r a p i d  and " a l m o s t  
r e f l e x i v e "  ( H a r r  i s ,  1 9 8 2 ,  p . 2 2 ) .  T h i s  " r e f l e x i v e "  p a t t e r n  
i s  d i s r u p t e d  w i t h  mos t  c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e s .  The  u s e r  
c a n n o t  r e s p o n d  " r e f  1 ex i v e 1 y " a n d  mus t  t e d i o u s l y  p o i n t ,  t y p e  
or  somehow i n d i c a t e  h i s  r e s p o n s e s .
H a r r i s  <1 9 8 2 >  a l s o  a r g u e s  t h a t  f o r m u l a t i o n  a s  w e l l  a s  
t r a n s m i s s i o n  o f  a m essage i s  m o r e  d i f f i c u l t  f o r  a NVSPH  
p e r s o n  t h a n  f o r  h i s  v e r b a l  c o u n t e r p a r t  b e c a u s e  he m u s t  “ k e e p  
t h e  w h o l e  me s s a ge  i n m i n d  w h i l e  a s s e m b l i n g  i t  a n d  i n s u r i n g  
an a c c u r a t e  e x p r e s s i o n  o f  i t s  p a r t s "  ( p . 2 5 ) .  Th e  NVSPH u s e r  
o f  a p r o s t h e s i s  may ha v e  t o  d e a l  w i t h  h i s  l i s t e n e r  
a t t e m p t i n g  t o  g u e s s  h i s  m e s s a g e .  F o r  e x a m p l e ,  i f  t h e  
m essage i s  f i g u r e d  o u t  by  t h e  l i s t e n e r  b e f o r e  i t  i s  f u l l y  
co mp os e d ,  t h e  NVSPH can  e i t h e r  i g n o r e  t h e  l i s t e n e r  a n d  
c o n t i n u e ,  a c k n o w l e d g e  t h a t  t h e  l i s t e n e r  i s  i n d e e d  c o r r e c t ,  
o r  p r o c e e d  t o  t h e  n e x t  s t e p  ( w h i c h  t y p i c a l l y  i s  t h e  l i s t e n e r  
b e g i n n i n g  t o  t a l k ) .  Wh i 1e t h e  NVSPH p e r s o n  i s  p u t t i n g  
t o g e t h e r  a m essage and  c o n t e n d i n g  w i t h  t h e  a b ov e  m e n t i o n e d  
p o s s i b i l i t i e s ,  t h e  l i s t e n e r  may s w i t c h  t o p i c s  o f  
c o n v e r s a t i o n .  A p o s s i b l e  means  o f  d e a l i n g  w i t h  t h e s e  
p r o b l e m s  i s  f o r  t h e  NVSPH p e r s o n  a n d  h i s  1 i s t e n e r  t o  d e c i d e  
b e f o r e  h an d  on t h e  a c c e p t a b i l i t y  o f  g u e s s i n g  and t h e  
l i s t e n e r ' s  r o l e  in m a i n t a i n i n g  a n d  s w i t c h i n g  
t o p i c s . O b v i o u s l y , t h e s e  k i n d s  o f  i n t r u s t ! o n s  can o c c u r
-  9  -
Reproduced with permission of the copyright owner. Further reproduction prohibited without permission.
d u r i n g  a v e r b a l  e x c h a n g e , b u t  t h e  v e r b a l  p e r s o n  can mor e  
q u i c k l y  and e a s i l y  c o u n t e r  t h e m .  He i s  n o t  bound t o  
l a b o r i o u s  and t e d i o u s  c o m m u n i c a t i o n  t e c h n i q u e s .
T r a d i t i o n a l  s p e a k e r / l i s t e n e r  r o l e s  becom e " b l u r r e d "  
< H a r r i s ,  1 9 8 2 ,  p . 2 5 )  b e c a u s e  t h e  l i s t e n e r  h a s  t o  t a k e  an  
a c t i v e  r o l e  I n m essage - f o r m u l a t i o n .  F o r  e x a m p l e ,  i n  some
s c a n n i n g  s i t u a t i o n s  t h e  l i s t e n e r  may h a v e  t o  p r e s e n t  t h e
c h o i c e s  t o  t h e  “ s p e a k e r . "  O t h e r  b a r r i e r s  t o  t h e  i n t e r a c t i v e
a s p e c t  o f  c o m m u n i c a t i o n  f o r  t h e  u s e r s  o f  an a u g m e n t a t i v e
s y s t e m  a r e  d e s c r i b e d  b e l o w .
2 . 2 . 2  T y p e  o f  p r o s t h e s i s
T r a d i t i o n a l  c o m m u n i c a t i o n  b o a rd
L i s t e n e r  must  f r e q u e n t l y  become a c t i v e  i n m essage  
f o r m u 1 a t  i o n .
E l e c t r o n i c  p r o s t h e s  i s w i t h  a p r i n t o u t
A d e v i c e  o f  t h i s  t y p e  may a l s o  r e d u c e  t h e  s o c i a l
a s p e c t  o f  c o m m u n i c a t i o n .  The l i s t e n e r  d o e s  n o t  
h a v e  t o  be p r e s e n t  w h i l e  t h e  m essage  i s  b e i n g  
f o r m u l a t e d .  He may l e a v e  t h e  r o o m,  r e a d  a b o o k ,
o r  en gag e  i n  a n o t h e r  c o n v e r s a t i o n .  H a r r i s  ( 1 9 8 2 )
f e e l s  t h a t  i f  t h e  s p e a k e r  i s  l e f t  w i t h o u t  a 
l i s t e n e r  f o r  much o f  t h e  c o n v e r s a t i o n ,  " m o t i v a t i o n
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t o  use e l e c t r o n i c  p r o t h e s e s  may d e c l i n e  i f  t h e i r  
use means t h a t  l i s t e n e r s  w i l l  d i s a p p e a r  and r e t u r n  
a t  t h e i r  l e i s u r e "  ( p . 2 6 ) .
2 . 2 . 3  Spe e d
C o m m u n i c a t i o n  p e r f o r m e d  by  NVSPH i n d i v i d u a l s  c a n n o t  
a p p r o x i m a t e  n o r ma l  c o n v e r s a t i o n a l  s p e e d , a s  a r e s u l t ,  
t h e  t e n d e n c y  t o  s e c o n d  g u e s s  t h e  " s p e a k e r "  i s  
p r e v a l e n t ,  t h e  u s e r  o f  a c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e  may 1 e a r n  
t o  e i t h e r  i g n o r e  h i s  l i s t e n e r  a n d  c o n t i n u e  w i t h  h i s  
i n t e n d e d  m e s s a g e , o r  w i t h d r a w  as  an a c t i v e  p a r t i c i p a n t .
2 . 2 . 4  E n e r g y
M e ssa g e  f o r m u l a t i o n  f o r  t h e  NVSPH i s  t i m e  c o n s u m i n g ,  
t e d i o u s ,  a n d  l a b o r i o u s .  T h e  i n o r d i n a t e  am ount o f  
e n e r g y  r e q u i r e d  t o  t r a n s m i t  a s e r i e s  o f  m e s s a g e s  
a f f e c t s  b o t h  t h e  q u a l i t y  a n d  t h e  q u a n t i t y  o f  t h e  
c o m m u n i c a t i o n  o u t p u t .
2 . 2 . 5  V o c a b u l a r y
F o r  t h e  NVSPH p o p u l a t i o n  who c a n n o t  use  s p e l l i n g  a s  a 
v i a b l e  me a ns  o f  c o m m u n i c a t i o n  , t h e  v o c a b u l a r y  
a v a i l a b l e  i s  l i m i t e d  by  t h e  p h y s i c a l  c a p a c i t y  o f  t h e  
p a r t i c u l a r  d e v i c e .
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2 . 2 . 6  R e p e r t o i r e
The u s e r  may n o t  be a b l e  t o  ch oo se an a p p r o p r i a t e  mode 
o f  e x p r e s s i o n  ( i . e . ,  u s i n g  a  p r i n t - o u t  w i t h  a 
n o n - r e a d e r ) .
L i s t e n e r s ,  a c c o r d i n g  t o  H a r r i s  < 1 9 8 2 ) ,  t e n d  t o  v i e w  
c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e s  a s  a way  o f  a l l o w i n g  t h e  u s e r  t o  
r e s p o n d , b u t  n o t  a s  a m eans o f  communi c a t i v e i n t e r a c t i o n . 
P o s s i b l y  due t o  t h e  m any an d  v a r i e d  b a r r i e r s  t o  n o rm a l o r  
e x p e c t e d  c o n v e r s a t i o n a l  p r o t o c o l , many NVSPH p e r s o n s  a d a p t  a 
p a s s i v e  r o l e .  C o m m u n i c a t i o n  i s  g e n e r a l l y  i n i t i a t e d  a nd  
c o n t r o l l e d  by t h e  v e r b a l  i n d i v i d u a l .
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C o m m u n i c a t i o n  d i f f i c u l t i e s  f a c i n g  t he  NVSPH c h i l d  a n d  a d u l t  
a r e  s i m i l a r .  Th e  p r i m a r y  d i f f e r e n c e  i s  t h e  d e g r e e  o f  
c o m m u n i c a t i o n  s k i l l s  a l r e a d y  e s t a b l i s h e d  a t  t h e  o n s e t  o f  t h e  
h a n d i c a p p i n g  c o n d i t i o n .  F o r  t h e  p r e v i o u s l y  v e r b a l  a d u l t ,  
n o n - v e r b a l  c o m m u n i c a t i o n  i s  an e x t r e m e l y  f r u s t r a t i n g  
e x p e r i e n c e .  I n  g e n e r a l , h o w e v e r ,  h i s  i n t e r a c t i v e  s k i l l s  
ha v e  been  e s t a b l i s h e d .  He mu s t  1 e a r n  t o  m o d i f y  a n d  a d a p t  
h i s  s k i l l s ,  r a t h e r  t h a n  d e v e l o p  t h e m .
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Mo s t  c h i l d r e n  l e a r n  c o m m u n i c a t i o n  s k i l l s  and l a n g u a g e  
t h r o u g h  m a n i p u l a t i n g  t h e i r  e n v i r o n m e n t ,  i n t e r a c t i n g  w i t h  
c h i l d r e n  and a d u l t s ,  t r i a l  and e r r o r  l e a r n i n g ,  a nd  p o s i t i v e  
f e e d b a c k  ( P i age t , 1 9 6 4  ; B ow érm an, 1 9 7 5 ;  W o o d s , 1 9 7 5 ;
B r u n e r , 1 9 7 5  ; S n o w, 1 9 7 2 ;  M cLean an d  M c L e a n , 1 9 7 8 ) .  Th e  
o p p o r t u n i t y  t o  e x p l o r e  a nd  m a n i p u l a t e  i s  f r e q u e n t l y  n o t  
p o s s i b l e  f o r  t h e  NVSPH c h i l d .  The  p r i m a r y  r e a s o n  f o r  t h i s  
i s  t h e  o b v i o u s  p h y s i c a l  and m o t o r i c  l i m i t a t i o n s .  F r e q u e n t l y  
t h e  c a r e t a k e r - a d u l t  may n o t  ( o r  c a n n o t ) p r o v i d e  a l t e r n a t e  
m eans o f  e x p l o r a t i o n .  T h i s  may l e a d  t o  an u n d e r s t a n d a b l e  
t e n d e n c y  t o  p r o v i d e  e v e r y t h i n g  f o r  t h e  h a n d i  c a p p e d  c h i l d  
i n s t e a d  o f  f i n d i n g  o u t  w h a t  he can do c o m p l e t e l y  o r  
p a r t i a l l y  f o r  h i m s e l f  ( Se 1 i gm ann, 1 9 7 5 ) .  I n  a d d i t i o n ,  t h e  
c h i l d  o f t e n  h a s  t o  h a v e  an a d u 1 t - c a r e t a k e r  w i t h  h i m mo s t  o f  
t he  t i m e .  T h e r e  i s  l i t t l e  t h a t  h a p p e n s  t o  t h e  c h i l d  t h a t  
t h e  a d u l t  do e s  n o t  know o r  a n t i c i p a t e .  As  a r e s u l t ,  t h e r e  
i s  l i t t l e  n e e d  t o  c o m m u n i c a t e .  Th e  c h i l d  h a s  no new 
i n f o r m a t i o n  t o  p r o v i d e ,  no r  a n y  u n i q u e  r e q u e s t s  t o  ma k e .  
S i n c e  t h e r e  i s  l i t t l e  n e e d  t o  c o m m u n i c a t e ,  a nd  l i m i t e d  
o p p o r t u n i t y  t o  e x p l o r e  a nd  m a n i p u l a t e ,  t h e  NVSPH c h i l d  
b e g i n s  t o  l e a r n  p a s s i v e ,  r e s p o n s e - o n  1 y c o m m u n i c a t i o n  a t  an 
e a r l y  a g e .  I n t e r a c t i v e  s k i l l s  becom e t r u n c a t e d  a n d  
1 i m i t e d .
H a r r i s  an d  V a n d e r h e  i den < 1 9 8 0 )  h a v e  i n i t i a t e d  a 
c o m m u n i c a t i o n  p r o g r a m  f o r  t h e  hJVSPH c h i l d .  The  p r i m a r y  g o a l
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o-f t h e i r  p r  og r  am i s " de ve 1 op i n g an d e n h a n c i n g  i n t e r a c t i o n  in 
t h e  NVSPH c h i l d "  ( p . 2 3 9 > .  T h e y  h a v e  b a s e d  t h e i r  p r o g r a m  on 
no r ma l  d e v e l o p m e n t a l  s e q u e n c e s  and ha v e  a d a p t e d  t hem t o  t h e  
n e e d s  and a b i l i t i e s  o f  th e  NVSPH c h i l d .  T h e  d e v e l o p m e n l  
p r o b l e m s  ( i . e . ,  l a n g u a g e ,  s o c i a l , c o g n i t i v e ) o f  NVSPH 
c h i l d r e n  a r e  g r a v e  and mus t  be c o n s i d e r e d  when e x p l o r i n g  
a u g m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n  p r o s t h e s e s  f o r  c h i l d r e n .  
A p p r o p r i a t e  f o l l o w - t h r o u g h  and t r a i n i n g  mu s t  a c c o mp a n y  a 
c h i l d  who i s  p r o v i d e d  w i t h  an a u g u m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n  
s y s t e m .
I n  s p i t e  o f  t h e  f a c t  t h e  NVSPH p o p u l a t i o n  h a s  a v a r i e t y  
o f  a u g m e n t a t i v e  c o m m u n i c a t i o n  t e c h n i q u e s  a v a i l a b l e  t o  t h e m ,  
t h e r e  ha s  been a t e n d e n c e  t o  d e v e l o p  p a s s i v e  c o m m u n i c a t i o n  
s t r a t e g i e s .
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C h a p t e r  3
T h e  C o m p u ter as  an A u g m e n t a t i v e  C o m m u n ic a tio n  D e v i c e
The m i c r o c o m p u t e r  i s  c u r r e n t l y  b e i n g  u s e d  in a m u l t i t u d e  o f  
a c t i v i t i e s  f r o m  s c i e n c e  t o  r e c r e a t i o n .  I t s  a b i l i t y  t o  
p e r f o r m  f u n c t i o n s  q u i c k l y ,  and t o  f o l l o w  i n s t r u c t i o n s  
exp 1 i c i  1 t y  and r e p e t i t i v e l y  h a s  made i t  an i n v a l u a b l e  t o o l  
f o r  b u s i n e s s ,  i n d u s t r y ,  e d u c a t i o n ,  g o v e r n m e n t ,  t e c h n o l o g y ,  
and i n d i v i d u a l s .  F o r  NVSPH p e r s o n s ,  t h e  c o m p u t e r  can  
p r o v i d e  " f l e x i b l e ,  c o s t - e f f e c t i v e  s o l u t i o n s  t o  a w i d e  r a n g e  
o f  p r o b l e m s "  ( V a n d e r h e  i d e n , 1 9 8 1 ,  p . 5 4 ) .  The p r i m a r y  
a d v a n t a g e  o f  a c o m p u t e r  i s  t h a t  i t  can a l l e v i a t e ,  t o  some 
e x t e n t ,  t h e  t wo m a j o r  r e s t r i c t i o n s  t o  c o m m u n i c a t i o n  f o r  
NVSPH p e o p l e :  s l o w  r a t e  o f  r e s p o n s e  and d e p e n d e n c e  on a  
s e c o n d  p a r t y  (Wi  e r , 1 9 8 2 ) .
The  a d v a n t a g e s  o f  a c o m p u t e r  f o r  t h e  NVSPH a r e  n o t  
l i m i t e d  t o  c o m m u n i c a t i o n .  P e r h a p s  t h e  m ost e x c i t i n g  f e a t u r e  
t h e  c o m p u t e r  h a s  t o  o f f e r  i s  a c c e s s  t o  h i s  e n v i r o n m e n t ,  
i n c l u d i n g  e d u c a t i o n ,  v o c a t i o n s ,  i n f o r m a t i o n / r e s o u r c e s  
m a n a g e m e n t ,  a nd  r e c r e a t i o n .  ( T h e  a c c e s s  t o  t h e s e  m a t e r i a l s  
i s  n o t  l i m i t e d  t o  t h e  NVSPH an d  i n c l u d e s  a l l  s e v e r e l y
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p h y s i c a l l x  d i s a b l e d ,  c o g n i t i v e l y  s oun d  i n d i v i d u a l s .  F o r  t h e  
p u r p o s e s  o f  t h i s  p a p e r ,  h o w e v e r ,  t h e s e  a d v a n t a g e s  w i l l  be 
d e s c r i b e d  as  i f  f o r  t h e  NVSPH o n l y . )
D e s p i t e  t h e  many p o s t  i ve f a c t o r s  c o m p u t e r s  h a v e  t o  
o f f e r  t h e  NVSPH p o p u l a t i o n ,  t h e r e  i s  one m a j o r  b a r r i e r  —  
t h e  NVSPH i n d i v i d u a l ' s  p h y s i c a l  i n a b i l i t y  t o  o p e r a t e  t h e  
c o m p u t e r .  A c o m p u t e r  i s  d e s i g n e d  t o  a c c e p t  i n f o r m a t i o n  i n  a  
s p e c i f i c  m a n n e r ,  o f t e n  r e q u i r i n g  p h y s i c a l  d e x t e r i t y  b e y o n d  
t h e  c a p a b i l i t i e s  o f  t h e  NVSPH p e r s o n .  The a d v a n t a n g e s  o f  
t h e  c o m p u t e r  and p o s s i b l e  s o l u t i o n s  t o  t h e  a c c e s s  p r o b l e m  
w i l l  be d i s c u s s e d  b e l o w .
2...J 0duLaa±.aQe.s_o£_Comp.ii±.&c.s
3 . 1 . 1  I n c r e a s e d  R a t e  o f  Re s pon s e
The  NVSPH p e r s o n  i s  a b l e  t o  i n d i c a t e  h i s  r e s p o n s e s  
r e l a t i v e l y  q u i c k l y .  I t  i s  p o s s i l b e  t h a t  c o m p u t e r  
s c a n n i n g  may o u t  d i s t a n c e  o t h e r  f o r m s  e . g . ,  e l e t r o n i c  
s c a n n i n g .  M e t h o d s  such a s  “ a n t i c i p a t o r y  s p e l l i n g * *  
( T h o m a s , 1 9 8 1 )  a n d  " f r e q u e n c y  o f  o c c u r r e n c e  t a b l e s "  
( D e ma s c o  a n d  F o u l d ,  1 9 8 2 )  ca n  g r e a t l y  i n c r e a s e  t h e  
s p e e d  o f  s p e l l e d  o u t  r e s p o n s e s .  W i t h  t h e s e  m e t h o d s  t h e  
u s e r  o n l y  n e e d s  t o  i n d i c a t e  t h e  f i r s t  f e w  l e t t e r s  o r  
a b b r e v i a t e  w o r d s  a n d  t h e  c o m p u t e r  w i l l  " f i l l  i n "  t h e
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m i s s i n g  o n e s .  V a n d e r h e  i den ( 1 9 8 1 )  a r g u e s  t h a t  a  " s p e e d  
d i f f e r e n t i a l  o f  e v e n  f o u r  o r  f i v e  ( t h e  a v e r a g e  f o r  a 
m o t o r - i m p a i r e d  p e r s o n  i s  t e n  t o  t w e n t y )  can mean t wo  
h o u r s  v e r s u s  e i g h t  h o u r s  o f  homework a d a y  o r  t h e  
a b i l i l t y  t o  do two h o u r s  o f  homework w h i c h  w o u l d  
o t h e r w i s e  t a k e  e i g h t  t o  t e n  h o u r s "  ( p .  5 5 ) .  I n  
a d d i t i o n ,  a c o m p u t e r  c o m b i n e d  w i t h  a w o r d  p r o c e s s o r  can  
p r o v i d e  t h e  NVSPH p e r s o n  w i t h  i m m e d i a t e  f e e d b a c k .  He 
can e d i t ,  a u g m e n t ,  c o r r e c t ,  o r  e r a s e  h i s  me ss age  a s  he  
i s  c o m p o s i n g  i t .  He i s  n o t  l o c k e d  i n t o  " h a v i n g  t o  keep  
t h e  w h o l e  me ss a ge  i n  m i n d "  ( H a r r i s ,  1 9 8 2 ,  p . 2 5 ) .  G i v e n  
t h e  s p e e d  o f  a c o m p u t e r  a nd  i m m e d i a t e  f e e d b a c k , t h e  
u s e r  h a s  mor e  f l e x i b i l i t y  a n d  can mor e  e a s i l y  
a c c o m o d a t e  t h e  c a p r i c i o u s  a s p e c t  o f  many c o n v e r s a t i o n a l  
i n t e r a c t ! o n s .
3 . 1 . 2  I n d e p e n d e n c e
A NVSPH p e r s o n  can c o n t r o l  a c w n p u t e r  w i t h  a l i m i t e d  
number  o f  comma nds . T h e s e  commands c a n ,  in t u r n ,  " c a l l  
up" a  v a r i e t y  o f  r e s p o n s e s  and p r o g r a m s .  F o r  e x a m p l e ,  
a NVSPH p e r s o n  who mu st  r e l y  on s c a n n i n g  r e s p o n s e s  can  
s e l e c t  a p r o g r a m  suc h  a s  " f o o d " .  The  c o m p u t e r  w i l l  
p r e s e n t  a 1 i s t  o f  f o o d s  and t h e  u s e r  can i n d i c a t e  h i s  
c h o i c e  by  a n o t h e r  command. T h u s ,  in t wo commands t h e  
NVSPH p e r s o n  h a s  been a b l e  t o  c h o o s e  a p a r t i c u l a r  t y p e
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o f  f o o d  w i t h o u t  a n o t h e r  p e r s o n  b e i n g  d i r e c t l y  
i n v o l v e d .  The  c o m p o s i t i o n  o f  v a r i o u s  c h o i c e  l i s t s  and  
r e s p o n s e s  d e p e n d s  on t h e  n e e d s  and i n t e r e s t s  o f  t h e  
u s e r ,  r a t h e r  t h a n  t h e  s i z e  o r  c a p a c i t y  o f  t h e  
p r o s t h e s  i s .
3 . 1 . 3  E d u c a t  i on
Many e d u c a t i o n a l  p r o g r a m s  a r e  a v a i l a b l e  f o r  t h e  
hand i c a p p e d . ( G e o f f r  i on and  G o l d e n b e r g ,  1 9 8 1 ;  B e n n e t t ,  
1 9 8 2 ;  R a g g h i a n t I  and M i l l e r ,  1 9 8 2 ;  B u d o f f  a nd  Hu t  t e n , 
1 9 8 2 ;  F o u l d s ,  1 9 8 2 ;  De t a m o r e , 1 9 8 0 ;  H e r  t z 1 e r , 1 9 7 0 ;  
C o h e n , 1 9 8 3 ;  H a n n a f o r d ,  1 9 8 3 ;  M u l l e r ,  1 9 8 3 ;  B e c k e r m a n , 
1 9 8 3 ;  B r o w n i n g  a nd  N a v e ,  1 9 8 3 ) .  The p r i m a r y  a d v a n t a g e  
t o  t h e  NVSPH i s  t h a t  a c o m p u t e r  can p r o v i d e  
i n d e p e n d e n c e  f o r  b o t h  t h e  s t u d e n t  a n d  t h e  t e a c h e r  by  
a l l o w i n g  t h e  1 e a r n e r  t o  p r o c e e d  a t  h i s  own p a c e .  
T r a d i t i o n a l l y ,  t h e  s l o w  r a t e  o f  r e s p o n s e  o f  t h e  NVSPH 
s t u d e n t  h a s  f o r c e d  a t e a c h e r  t o  be c o n t i n u a l l y  
m o n i t o r i n g  p r o g r e s s  i n  o r d e r  t o  p r o v i d e  a p p r o p r i a t e  
i n s t r u c t i o n .  S p e c i a l l y  d e s i g n e d  c o m p u t e r  p r o g r a m s  can  
p r o v i d e  a v a r i e t y  o f  l e a r n i n g  t a s k s  f r o m  r o u t i n e  d r i l l s  
t o  l o g i c  a n d  a p p l i c a t i o n  o f  s c i e n c e  and m a t h m a t i c s .
T h e  c o m p u t e r  can a l l o w  t h e  NVSPH l e a r n e r  t o  m a n i p u l a t e ,  
1 e a r n  by  t r a i l  a nd  e r r o r ,  use  l o g i c ,  f o l l o w  h y p o t h e s e s ,  
d e v e l o p  s e q u e n t i a l  a c t i v i t i e s ,  and e x e c u t e  f o r m u l a e .
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F e e d b a c k  as  t o  t h e  s u c c e s s  o r  ■ f a i l u r e  o f  v a r i o u s  
a c t i t i t l e s  i s  p r o v i d e d  i m m e d i a t e l y .  The f e e d b a c k  i s  
t r a n s m i t t e d  in a " n o n - q u e s t i o n i n g ,  n o n - j u d g m e n t a l  
m a n n e r " ( B r o w n i n g  and N a v e ,  1 9 8 3 ,  p . 5 7 ) .  The  c o m p u t e r  
can p r o v i d e  t h e  NVSPH a c c e s s  t o  v i r t u a l l y  a l l  
e d u c a t i o n a l  p r o g r a m s .
3 . 1 . 4  V o c a t i o n
Once a NVSPH p e r s o n  ha s  a c q u i r e d  c o m p u t e r  s k i l l s ,  he  
can p a r t i c i p a t e  in a v a r i e t y  o f  v o c a t i o n a l  a c t i v i t i e s .
A r e c e n t  s u r v e y  in B r i t i s h  C o l u m b i a  ( B . C . ) , C a n a d a ,  
r e v e a l e d  t h a t  77% o f  t h e  a d u l t ,  no n- me n  t a l l y  
h a n d i c a p p e d ,  c e r e b r a l  p a l s i e d  p o p u l a t i o n  w e r e  
u n e m p l o y e d  ( G r a y s t o n e ,  1 9 8 3 ) .  T h e  a n n u a l  c o s t  i n 1 9 8 3 ,  
t o  m a i n t a i n  one o f  t h e s e  i n d i v i d u a l s  i n C a n a d i a n  
i n s t i t u t i o n s ,  was  $ 9 1 , 0 0 0 .  An A p p l e  I I  c o m p u t e r  w i t h  
a p p r o p r i a t e  m o d i f i c a t i o n s  w o u l d  c o s t  b e t w e e n  $ 5 , 0 0 0  a n d  
$ 1 0 , 0 0 0  ( b a s e d  on 1 9 8 3  C a n a d i a n  p r i c e s ) .  W i t h  such a 
c o m p u t e r ,  t h e  NVSPH p e r s o n  w o u l d  h a v e  a c c e s s  t o  t h e  
same m a t e r i a l  a s  h i s  more p h y s i c a l l y  a b l e  p e e r s  
( G r a y s t o n e , 1 9 8 3 ) .  T h i s  d o e s  n o t  n e c e s s a r i l y  mean t h a t
t h e  NVSPH p e r s o n  w o u l d  ha ve  s i m i l a r  e m p l o y m e n t  
o p p o r t u n i t i e s .  Though  c o m p u t e r  t e c h n o l o g y  o p e n s  up 
v o c a t i o n a l  p o s s i b i l i t i e s ,  i t  s h o u l d  be r e m e m b e r e d  t h a t  
t h e  NVSPH p e r s o n  w i l l  be c o m p e t i n g  w i t h  p e e r s  who h a v e
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a d e q u a t e  p h y s i c a l  a b i l i t i e s  a s  w e l l  as  c o m p u t e r  s k i l l s
3 . 1 . 5  I n f o r m a t i o n / R e s o u r c e  Ma n a g e me n t
The NVSPH p e r s o n  n e e d  n o t  be d e p e n d e n t  on o t h e r s  f o r  
a c c e s s  t o  i n f o r m a t i o n .  Th e  c o m p u t e r  can p r o v i d e  
i n f o r m a t i o n  such a s  f i l i n g  s y s t e m s , r e f e r e n c e  
m a t e r i a l s ,  n o t e b o o k s ,  o r  P h o n e b o o k s  t o  t h e  hfVSPH 
p e r s o n ,  a r r a n g e d  t o  a c c o m o d a t e  hJ..s n e e d s , r a t h e r  t h a n  
t h e  ne e d s  o f  t h e  p e r s o n  who mu st  r e t r i e v e  t h e  
i n f o r m a t i o n  f o r  h i m .
3 . 1 . 6  R e c r e a t i o n
The c o m p u t e r  a l l o w s  a NVSPH p e r s o n  t o  p l a y  v a r i o u s  
games w i t h  p e e r s ,  r e l a t i v e s  and f r i e n d s .  W i t h  
a d a p t i o n s ,  games can be p l a y e d  on a f a i r l y  e q u a l  
b a s i s .  Game p l a y i n g  can f o s t e r  i n t e r a c t i v e  s k i l l s  a s  
w e l l  as  p r o v i d e  e n j o y m e n t  and  r e l a x a t i o n .  Games may  
a l s o  p r o v i d e  an e n t r e e  f o r  t h e  NVSPH c h i l d  t o  s o c i a l  
and i n t e r a c t i v e  s k i l l s  such  a s  t u r n - t a k i n g .
3 ^ 2 —E b x s lc aJ —la a c c e .s a i.h i.L x .i.x —i.a_Camp.u±.ac.s.
The  a f o r e m e n t i o n e d  a d v a n t a g e s , t h o u g h  e n t i c i n g ,  a r e  o f t e n  
d i f f i c u l t  f o r  t h e  NVSPH t o  a t t a i n  b e c a u s e  o f  h i s  p h y s i c a l
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i n a b i l i t y  t o  o p e r a t e  a c o m p u t e r .  A wa y  t o  r emove  t h i s  
o b s t a c l e  i s  t o  p r o v i d e  s e l e c t i o n  t e c h n i q u e s  s i m i l a r  t o  t h o s e  
u s e d  w i t h  t r a d i t i o n a l  augumen t a t  i ve c o m m u n i c a t i o n ;  d i r e c t  
s e l e c t i o n ,  s c a n n i n g ,  and  e n c o d i n g .  T h e  p r o b l e m  w i t h  t h e s e  
a c c e s s  t e c h n i q u e s ,  h o w e v e r , i s  t h a t  t h e  c o m p u t e r  on ! y  
a c c e p t s  s p e c i f i c ,  p r e d e s i g n a t e d  i n p u t  i n s t r u c t i o n s .  I n  
o r d e r  f o r  t h e  m a c h i n e  t o  a c c e p t  a l t e r n a t e  forrrts o f  i n p u t  i t  
must  be " t r i c k e d  i n t o  t h i n k i n g "  t h a t  i t  h a s  r e c e i v e d  t h e  
i n p u t  i t  e x p e c t e d .  The  m o d i f i e d  i n p u t  mus t  be 
" t r a n s p a r e n t " ; i . e . ,  t h e  c o m p u t e r  mu s t  n o t  "know" i t  h a s  
been c h a n g e d . T h e r e  a r e  two o b v i o u s  s o l u t i o n s  t o  t h i s  
d i 1emma.
3 . 2 . 1  S o f t w a r e  S o l u t i o n
The  f i r s t  p o s s i b i l i t y  i s  t o  m o d i f y  t h e  s o f t w a r e  ( t h e  
m a t e r i a l  u s e d  t o  p r o v i d e  a  c o m p u t e r  w i t h  p r o g r a m s ) .
T h i s  i s  t h e  c h e a p e s t  t o  i m p l e m e n t  a n d  p r o b a b l y  t h e  mos t  
e x p e n s i v e  t o  d e v e l o p  ( V a n d e r h e  i d e n , 1 9 3 1 ) .  I t  r e q u i r e s
t h a t  t h e  s o f t w a r e  be a d a p t e d  t o  a c t  a s  m o d u l e s  f o r  t h e  
s p e c i f i c  p r o g r a m s .  I n  o t h e r  w o r d s ,  e a c h  p a r t i c u l a r  
p i e c e  o f  s o f t w a r e  r a n g i n g  f r o m  games t o  m a t h m a t  i c a l  
a p p l i c a t i o n ,  w o u l d  h a v e  t o  be m o d i f i e d  t o  t h e  i n p u t  
n e e d s  o f  t h e  hPv^SPH. P r o b l e m s  su ch  a s  t h e  v a r i e t y  o f  
m a c h i n e  l a n g u a g e s  an d  p r o t e c t e d  p r o g r a m s  w o u l d  
c o n t i n u a l l y  l i m i t  t h i s  t y p e  o f  m o d i f i c a t i o n .  I n  t u r n ,
-  21
Reproduced with permission of the copyright owner. Further reproduction prohibited without permission.
i t  w o u l d  s e v e r e  1 y r e d u c e  t h e  number  o f  p r o g r a m s  
a v a i l a b l e  t o  t he  NVSPH.
3 . 2 . 2  H a r d w a r e  S o l u t i o n
The s e c o n d  a p p r o a c h  i s  t o  m o d i f y  t h e  h a r d w a r e ,  i . e . ,  
t h e  p h y s i c a l  a s p e c t  o f  t h e  m a c h i n e  i t s e l f .  F o r  
e x a m p l e ,  k e y b o a r d s  can be e x p a n d e d  o r  m o d i f i e d  t o  
a c c o m o d a t e  t h e  NVSPH, o r  e n c o d i n g  su ch  as  M o r s e  Code  
can be d e v e l o p e d  t o  p r o v i d e  i n p u t  i n s t r u c t i o n s .  The  
d i f f i c u l t y  w i t h  h a r d w a r e  m o d i f i c a t i o n  i s  t h a t  i t  can  
a f f e c t  t h e  i n t e r n a l  w o r k i n g s  o f  t h e  c o m p u t e r .
V a n d e r h e  i den < 1 9 8 1 )  s t a t e s  t h a t ;
T h r o u g h  e l a b o r a t e  m e a n s ,  enough memor y  
m i g h t  be h i d d e n  and t h e  i n t e r r u p t  s t r u c t u r e  
s u f f i c i e n t l y  l i n k e d  t o  use C e n t r a l  P r o c e s s i n g  
U n i t  ( CPU) i n t e l l i g e n c e  f o r  b o t h  i n p u t  
p r o c e s s i n g  and f u n c t i o n  l e v e l  p r o g r a m  
e x e c u t i o n .  W i t h  t h i s  a p p r o a c h ,  h o w e v e r ,  
t h e r e  i s  no g u a r a n t e e  a g a i n s t  c o n t e n t i o n  f o r  
t h e  same a r e a s  o f  memory  -  a n d  t h u s  p o s s i b l e  
c o l l i s i o n  o f  t h e  two p r o g r a m s .  I t  a l s o  
r e q u i r e s  t h e  d e v e l o p m e n t  o f  c u s t o m  h a r d w a r e , 
w h i c h  i s  n o t  e a s i l y  s u p p o r t e d  o r  r e p a i r e d  
( p . 6 0 ) .
V a n d e r h e  i den < 1 9 8 1 )  a r g u e s  t h a t  a " r e h a b i l i t a t i v e "  
c o m p u t e r  mu s t  ha ve  f e a t u r e s  a nd  c a p a b i l i t i e s  w h i c h  a r e  
n o t  p a r t  o f  a " n o r m a l " c o m p u t e r .  The  p a r t i c u l a r  
f e a t u r e s  he c a l l s  f o r  a r e :
" i n f o r m a t i o n - a m p 1 i f I  c a t i o n / e x p a n s i o n  a nd  m u l t i  a s k i n g  
c o n t r o l "  ( p . 5 8 ) .  Th e  f o r m e r  a l l o w s  t h e  u s e r  t o  e x p a n d
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t h e  use o f  s i g n a l s ,  o r  t o  use a l i m i t e d  o r  r e d u c e d  
number  o f  s i g n a l s  t o  g a i n  a c c e s s  t o  t h e  c o m p u t e r .  Th e  
l a t t e r  r e f e r s  t o  t h e  a b i l i t y  o f  a c o m p u t e r  t o  "Jump  
ba c k  and f o r t h  b e t w e e n  d i f f e r e n t  p r o g r a m s  w h i l e  k e e p i n g  
a l l  p r o g r a m s  a c t i v e  i n memor y  in t h e  c o m p u t e r  a t  t h e  
same t i m e "  ( V a n d e r h e  i d e n , 1 9 8 2 ,  p . 1 3 9 ) .  M u l t i  a s k i n g  i s  
c r u c i a l  t o  p h y s i c a l l y  h a n d  i c a p p e d  p e r s o n s  b e c a u s e  t h e y  
c a n n o t  s i m p l y  p a u s e  t o  l o o k  up b i t s  o f  i n f o r m a t i o n  or  
t o  an s we r  t h e  phone  and  r e t u r n  t o  t h e  c o m p u t e r .  T h e y  
must  use t h e  c o m p u t e r  f o r  a l l  o f  t h e s e  f u n c t i o n s .  I f  
e v e r y t i me a p h y s i c a l l y  h a n d  i c a p p e d  p e r s o n  had  t o  
p e r f o r m  a d i f f e r e n t  a c t i v i t y ,  he had  t o  t u r n  o f f  t h e  
c o m p u t e r ,  r e p r o g r a m  i t ,  r i s k  l o s i n g  h i s  o r i g i n a l  
p r o g r a m , and  t h e n  r e t u r n  t o  h i s  o r i g i n a l  p r o g r a m ,  i t  
w o u l d  be c u mb e r s o me ,  t e d i o u s ,  l a b o r i o u s ,  and  
f r u s t r a t i n g .  Mu 1 t i a s k i n g  w o u 1d d e a l  w i t h  t h e s e  
p r o b l e m s .
. 2 . 3  D u a l - N e s t e d  C o m p u t e r  S o l u t i o n
V a n d e r h e  i d e n ' 's ( 1 9 8 1 )  s o l u t i o n  t o  t h e s e  p r o b l e m s  i s  t o  
use " d u a l - n e s t e d  c o m p u t e r s ;  one f o r  t h e  i n p u t  l e v e l  
p r o g r a m s  and  t h e  o t h e r  f o r  t h e  f u n c t i o n - l e v e l  p r o g r a m s "  
( p . 6 0 ) .  I n  o t h e r  w o r d s , one c o m p u t e r  w o u l d  be 
p r o g r a m m e d ,  a d a p t e d ,  and m o d i f i e d  t o  t h e  n e e d s  o f  t h e  
p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  a nd  i t ,  in t u r n ,  w o u l d  r u n  t h e
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o t h e r  c o m p u t e r .  V a n d e r h e  i den a r g u e s  t h a t  d u a l - n e s t e d  
c o m p u t e r s  a r e  t h e  most  - f l e x i b l e  a nd  in most  c a s e s  t h e  
l e a s t  e x p e n s i v e  s o l u t i o n  t o  t h e  a c c e s s  d i l e m m a .  The  
c o m p u t e r s  n e e d  n o t  be o f  t h e  same make or  mode l  . Th e  
i n p u t  c o m p u t e r  can be p r o g r a mme d  f o r  a v a r i e t y  o f  i n p u t  
r o u t i n e s  w i t h o u t  p u t t i n g  p r e s s u r e  on m a c h i n e  memory  
b e c a u s e  t h e  m a c h i n e  i s  n o t  b e i n g  a s k e d  b o t h  t o  a c c e p t  
m o d i f i e d  i n p u t  a nd  t o  r u n  a n o t h e r  p r o g r a m .  I t s  o n l y  
t a s k  i s  t o  m o d i f y  i n p u t  t o  t h e  s p e c i f i c a t i o n s  o f  t h e  
o t h e r  c o m p u t e r .  Th e  s e c o n d  c o m p u t e r  w o u l d  n o t  ha v e  t o  
be " b o t h e r e d "  by  t h e  m o d i f i c a t i o n s  and w o u l d  p e r f o r m  as  
p r o g r a m m e d .  T h i s  a p p r o a c h  w o u l d  p r o v i d e  t h e  l e a s t  
amount  o f  m o d i f i c a t i o n .  P e r h a p s  e v e n  mor e  i m p o r t a n t ,  
t h e  m o d i f i c a t i o n  w o u l d  a l l o w  t h e  p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  
p e r s o n  a c c e s s  t o  a l l  t h e  s o f t w a r e  a v a i l a b l e  f o r  a 
p a r t i c u l a r  c o m p u t e r .  T h i s  w o u l d  p r o v i d e  t h e  NVSPH w i t h  
v o c a t i o n a l ,  e d u c a t i o n a l ,  a n d  r e c r e a t i o n a l  m a t e r i a l s  
i d e n t i c a l  t o  h i s  mor e  p h y s i c a l l y  a b l e  p e e r s .
The c o m p u t e r  i s  an e x c i t i n g  t o o l  f o r  t h e  NVSPH.  I t  can  
p r o v i d e  f o r  c o m m u n i c a t i o n  a s  w e l l  a s  f o r  a  v a r i e t y  o f  o t h e r  
f u n c t i o n s .  I n  t h e  r e a l m  o f  c o m m u n i c a t i o n ,  i t  a l l o w s  f o r  a 
more " n a t u r a l "  f o r m  o f  i n t e r a c t i o n  b e c a u s e  i t  i n c r e a s e s  b o t h  
t h e  r a t e  and i n d e p e n d e n c e  o f  t h e  u s e r .  I t  can be p r o g r a m m e d  
w i t h  an " u n l i m i t e d "  v o c a b u l a r y .  F o r  t h e  NVSPH p e r s o n  who  
h a s  d e v e l o p e d  r e l i a b l e  c o m p u t e r  s k i l l s ,  t h e  c o m p u t e r  h a s  t h e
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c a p a b i l  i t y t o  p r o v i d e  h i m  w i t h  a w i d e  a r r a y  oi 
o p p o r t u n i t i e s .  Many o f  t h e  a c c e s s  p r o b l e m s  d i s c u s s e d  ab ov e  
w i l l  p r o b a b l y  be r e d u c e d  o r  e r a d i c a t e d  i n  t h e  f u t u r e ,  m a k i n g  
c o m p u t e r s  more a c c e s s i b l e  t o  t h e  NVSPH p o p u l a t i o n .
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C h a p t e r  4 
I n t e r v i e w s
 La±c.ûdac.±.j_ûn.
The - f o l l o w i n g  i n t e r v i e w s  a r e  w i t h  v i c t i m s  o f  a m y t r o p h i c  
l a t e r a l  s c l e r o s i s  ( A L S ) . The  f i r s t  i s  w i t h  t h e  s u r v i v i n g  
s p o u s e  o f  an ALS v i c t i m  and t h e  s e c o n d  i s  w i t h  an ALS v i c t i m  
and h i s  w i f e .  I n  b o t h  c a s e s , t h e  ALS p a t i e n t  l o s t  h i s  
a b i l i t y  t o  c o m m u n i c a t e  w i t h  r e c o g n i z a b l e  s p e e c h  o r  g e s t u r e s  
w i t h i n  a  y e a r  a f t e r  t h e  i n i t i a l  d i a g n o s i s  o f  t h e  d i s e a s e .
ALS i s  a d i s e a s e  o f  t h e  c e n t r a l  n e r v o u s  s y s t e m  whose  
o r i g i n  i s  un k n own.  I t  i s  c h a r a c t e r i z e d  by  m u s c l e  a t r o p h y  
a nd f i b r i l l a t i o n  w i t h  v a r y i n g  d e g r e e s  o f  m o t o r  d y s f u n c t i o n .  
T h e s e  symptoms a r e  c a u s e d  by d e g e n e r a t i o n  o f  t h e  m o t o r  
n e u r o n s  o f  t h e  s p i n a l  c o r d  o r  m e d u l l a  o b l o n g a t a .  The  
d i s e a s e  a f f e c t s  f i v e  o u t  o f  e v e r y  1 0 0 , 0 0 0  p e r s o n s  b u t  men 
a r e  t w i c e  as  l i k e l y  a s  women t o  s u f f e r  f r o m  A L S ,  w i t h  o n s e t  
u s u a l l y  o c c u r r i n g  b e t w e e n  t h e  a g e s  o f  40 and  60 y e a r s .  
D e s p i t e  t h e s e  m o t o r  d y s f u n c t i o n s ,  c o g n i t i o n  a n d  l a n g u a g e  
a b i l i t i e s  a r e  n o t  a f f e c t e d .  One d e s c r i p t i o n  o f  t h e  c o u r s e
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o-f ALS s t a t e s  t h a t  i t  i s
c h r o n i c a l l y  p r o g r e s s  i ve , s h o w i n g  p a r a l y s i s  o-f 
m u s c l e s  o-f s p e e c h  a n d  s w a l l o w i n g  i n i t s  l a t e r  
s t a g e s .  D e a t h  i s  u s u a l l y  -from p a r a l y s i s  o-f 
m u s c l e s  o f  b r e a t h i n g  a s s o c i a t e d  w i t h  p n e u m o n i a .
The  a v e r a g e  d u r a t i o n  o f  t he  d i s e a s e  i s  a b o u t  t h r e e  
y e a r s  ; when t he  s i t e  o f  l e s i o n  i s  t h e  s p i n a l  c o r d ,  
s u r v i v a l  o f  t e n  o r  mor e  y e a r s  i s  o b s e r v e d  in  
o c c a s i o n a l  c a s e s .  The  c o u r s e  i s  r a p i d  when t h e  
n u c l e i  o f  t h e  m e d u l l a  o b l o n g a t a  a r e  i n v o l v e d  a t  
o n s e t .  ( E n c y c l o p a e d i a  B r i t a n n i c a ,  1 9 8 4 ,  p . 1 0 5 6 )
j .^ W _ W _ L ± b  th-e_SJU£JJ_LjuJ.XLg s p o u s e »  _ f . a  j> A  J S  u  i r  t  i  m
M a r t y ,  a g e d  4 4 ,  a r e t i r e d  U n i t e d  S t a t e s  A i r  F o r c e  
c o l o n e l ,  was  d i a g n o s e d  a s  s u f f e r i n g  f r o m  ALS i n D e c e m b e r ,  
1 9 7 9 .  M a r t y ' s  c o m m u n i c a t i o n  s k i l l s  be g a n  t o  d e g e n e r a t e  a 
y e a r  l a t e r .  By M a r c h ,  1 9 8 1 ,  he was n o t  a b l e  t o  use  
r e c o g n i z a b l e  s p e e c h  o r  g e s t u r e s  t o  c o m m u n i c a t e .  M a r t y  d i e d  
i n t h e  f a l l  o f  1 9 8 1 .  H i s  w i f e  B e t t y  was  a b l e  t o  u n d e r s t a n d
h e r  h u s b a n d  by  " g u e s s i n g "  a t  t h e  m e a n i n g  o f  h i s  v a r i o u s
n o i s e s .  She v e r i f i e d  h e r  g u e s s  by  a s k i n g  y e s / n o  q u e s t i o n s  
w h i c h  M a r t y  a n s w e r e d  w i t h  ey e  b l i n k s .  She u s e d  a 
s p e l l i n g - s c a n n i n g  t y p e  o f  t e c h n i q u e  when she  was n o t  a b l e  t o  
f i g u r e  o u t  h i s  u t t e r a n c e s .  She w o u l d  go t h r o u g h  t h e
a l p h a b e t  o r a l  1 y and M a r t y  w o u l d  i n d i c a t e  w i t h  ey e  b l i n k s  t h e
l e t t e r s  i n t h e  w o r d  he w a n t e d  t o  u s e .
M a r t y  wa s  p l a c e d  i n  a n u r s i n g  home i n t h e  summer o f  
1 9 8 1 .  W h i l e  in t h e  n u r s i n g  home,  he came in c o n t a c t  w i t h  a
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s p e e c h  p a t h o l o g i s t  who p r o v i d e d  h i m w i t h  a Zy go  e l e c t r o n i c  
comrriun i c a  i on b o a r d .  The  b o a r d  c o n t a i n e d  t h e  a l p h a b e t ,  
n u m b e r s ,  and a l i s t  o f  h i g h - u s e  w o r d s  ( e . g .  , b a t h r o o m ,  e a t , 
d r i n k ,  h e l p  a n d  up> and o p e r a t e d  on a s c a n n i n g  t y p e  o f  
t e c h n i q u e .  A c u r s o r  w o u l d  t r a v e r s e  t h e  i t e m s  on t h e  b o a r d  
and s t o p  a t  i t e m s  i n d i c a t e d  by  a s i g n a l  f r o m  a c o n t r o l  
s w i t c h .  S i n c e  M a r t y  ha d  some v o l u n t a r y  c o n t r o l  i n p a r t  o f  
h i s  r i g h t  h a n d ,  t h e  c o n t r o l  s w i t c h  was  t a p e d  t o  i t .  The  
s w i t c h  wa s  s e n s i t i v e  a n d  a l l o w e d  M a r t y  t o  c o n t r o l  t h e  c u r s o r  
w i t h  m i n i m a l  p r e s s u r e .
B e t t y  r e p o r t e d  t h a t  b o t h  she  and h e r  h u s b a n d  f o u n d  t h e  
b o a r d  f r u s t r a t i n g .  She s a i d  t h a t  i t  was  s e l d o m  u s e d  when  
t h e y  w e r e  t o g e t h e r .  T h e i r  c o m m u n i c a t i o n  s y s t e m  o f  
v o c a l i z a t i o n s ,  g u e s s i n g ,  and s p e l l i n g - s c a n n i n g  was  mor e  
e f f i c i e n t  f o r  t h e m .  B e t t y  r e v e a l e d  t h a t  many  o f  M a r t y ' s  
f r i e n d s  f o u n d  h i s  b o a r d  f a s c  i n e t  i ng and s e emed  t o  t r e a t  i t  
as  some s o r t  o f  a t o y .  T h i s  i r r i t a t e d  h i m  a n d  s o m e t i m e s  
c a u s e d  h i m t o  r e j e c t  u s i n g  i t .
The  b o a r d  was  u s e f u l  t o  i n d i c a t e  h i s  b a s i c  n e e d s  t o  t h e  
s t a f f  a t  t h e  n u r s i n g  home i f  B e t t y  w a s n ' t  t h e r e  t o  r e l a y  h i s  
m e s s a g e s .  B e t t y  s a i d ,  t h o u g h ,  t h a t  she d i d n ' t  f e e l  t h a t  t h e  
s t a f f  t o o k  t h e  t i m e  t o  1 e a r n  how t o  use t h e  b o a r d  w i t h  
M a r t y .  As a r e s u l t ,  i t  wa s  s e l d o m  u s e d  u n l e s s  she wa s  t h e r e  
t o  s u p e r v i s e .
-  28  -
Reproduced with permission of the copyright owner. Further reproduction prohibited without permission.
â-.3_La±ac.iijLÊ.ui_uii.±.h._aa_ÔLS_p.a±.j.Ê.at_aad_tils._ap.Qaae.
D a v i d ,  a g e d  3 4 ,  a f o r m e r  U n i t e d  S t a t e s  Ar my  s e r g e a n t  and  
p o l i c e  o f f i c e r ,  was  d i a g n o s e d  a s  s u f f e r i n g  f r o m  ALS in  
1 9 7 9 ,  W i t h i n  a y e a r  h i s  a b i l i t y  t o  c o m m u n i c a t e  by  e i t h e r  
g e s t u r e s  o r  r e c o g n i z a b l e  v o c a l  i za. t  i ons  h a d  been  s e v e r e l y  
r e d u c e d .  H i s  w i f e  P r i s  h a s  be en  t h e  o n l y  p e r s o n  who can
c o n s i s t e n t l y  u n d e r s t a n d  h i m f o r  t h e  p a s t  f o u r  y e a r s .  T h e y
c o m m u n i c a t e  w i t h  each o t h e r  t h r o u g h  a s y s t e m  o f  f a c i a l  
g e s t u r e s , v o c a l i z a t i o n s ,  ey e  b l i n k s  a nd  s p e l l i n g - s c a n n i n g ,  
s i m i l a r  t o  t h e  s y s t e m  u s e d  by  M a r t y  a n d  B e t t y .  T h i s  s y s t e m  
i s  a m a z i n g l y  e f f i c i e n t  f o r  t he m.
I t  i s  d i f f i c u l t  f o r  an u n f a m i l i a r  l i s t e n e r  t o  
u n d e r s t a n d  how t h e y  c o m m u n i c a t e  so  w e l l .  D a v i d  r e l e a s e s  a
s e r i e s  o f  s e e m i n g l y  s i m i l a r  and und i s t  i ngu i s h a b l e
v o c a l i z a t i o n s ,  a n d  P r i s  a l m o s t  i m m e d i a t e l y  comes b a c k  w i t h  a 
t r a n s l a t i o n .  D a v i d  n o d s  i f  h e r  i n t e r p r e t a t i o n  i s  c o r r e c t  
and c o n t i n u e s  w i t h  h i s  m e s s a g e .  I f  h e r  i n t e r p r e t a t i o n  i s  
n o t  c o r r e c t ,  he g o e s  b a c k  a n d  p r o d u c e s  more s o u n d s .  I f  she  
s t i l l  c a n ' t  u n d e r s t a n d  h i m ,  she i m p l e m e n t s
s p e l l i n g - s c a n n i n g .  She can u s u a l l y  f i g u r e  o u t  t h e  c o m p l e t e  
w o r d  a f t e r  she  h a s  t h e  f i r s t  t wo o r  t h r e e  l e t t e r s .  T h e y  
p r o c e e d  i n  t h i s  ma n n e r  f o r  t h e  c o u r s e  o f  t h e  c o n v e r s a t i o n .
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A t h i r d  p a r t y ,  such as  t h e  i n t e r v i e w e r ,  can e a s i l y  
p a r t i c i p a t e  i n t h e  c o n v e r s a t i o n  b e c a u s e  P r i s  a c t s  a s  a 
t r a n s l a t o r .  Though t h e  c o n v e r s a t i o n  i s  c e r t a i n l y  s l o w e r  
t h a n  n o r ma l  , once  one a d j u s t s  t o  t h e  p a c e , i t  - f l ows s moo t h  1 y 
a n d  s e e m i n g l y  r a p i d l y .  I t  i s  p r o b a b l y  s i m i l a r  t o  a n y  t y p e  
o f  c o n v e r s a t i o n  w h i c h  h a s  t o  be t r a n s m i t t e d  t h r o u g h  an 
i n t e r p r e t e r .  T h e r e  i s  no d o u b t  t h a t  D a v i d  i s  an a c t i v e  
p a r t i c i p a n t  t h r o u g h o u t  t h e  c o n v e r s a t i o n .
S i n c e  D a v i d  c o u l d  n o t  c o m m u n i c a t e  w i t h o u t  P r i s  t o  
t r a n s l a t e ,  an a u g m e n t a t i v e  s y s t e m  o f  c o m m u n i c a t i o n  was  
s u g g e s t e d  by a s p e e c h  p a t h o l o g i s t ,  r a t h e r  t han  use a 
l a n g u a g e  b o a r d  s i m i l a r  t o  t h e  one u s e d  by  M a r t y .  T h r o u g h  
c o m m u n i t y  e f f o r t s ,  money wa s  r a i s e d  t o  p u r c h a s e  a F r a n k l i n  
Ace 10 00  and an a d a p t i v e  f i r m w a r e  c a r d  ( d e s i g n e d  a nd  
m a n u f a c t u r e d  by  Paul  SchweJ d a ) . By i n s t a l l i n g  t h i s  c a r d  in  
t h e  c o m p u t e r ,  D a v i d  c o u l d  c o n t r o l  t h e  c o m p u t e r  by means  o f  
one m i c r o s w i t c h  a c t i v a t e d  by m o v i n g  t h e  one f i n g e r  he c o u l d  
s t i l l  c o n t r o l  v o l u n t a r i l y .  T h e  c o n t r o l  s w i t c h  i s  
e s s e n t i a l l y  an o n / o f f  s w i t c h  w h i c h  o p e r a t e s  a s c a n n i n g  
s y s t e m .
D e s p i t e  t h e  many a d v a n t a g e s  t h e  c o m p u t e r  had t o  o f f e r  
( s e e  c h a . p t e r  3 ) ,  i t c a u s e d  a v a r i e t y  o f  f r u s t r a t i o n s  and  
d i s a p p o i n t m e n t s .  A t  t h e  t i m e  o f  t h i s  w r i t i n g ,  D a v i d  h a d  
o n l y  u s e d  t h e  c o m p u t e r  a f e w  t i m e s  a nd  w i t h  l i m i t e d  
s u c c e s s .  D e s p i t e  r e p e a t e d  a n d  t i m e  c o n s u m i n g  e f f o r t s  by
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b o t h  t h e  s p e e c h  t h e r a p i s t  and Pau l  Schwej  d a , d e s i g n e r  o f  t h e  
b o a r d ,  t h e y  w e r e  n o t  a b l e  t o  s u c c e s s f u l l y  a d a p t  t h e  F r a n k l i n  
Ace 10 00  t o  D a v i d ' s  n e e d s ) .  I n  t h e  i n s t a n c e s  t h a t  t h e  
c o m p u t e r  was  u s e d , a c c e s s  and c o n t r o l  w e r e  d i f f i c u l t  and  
t i r i n g  f o r  D a v i d .  He ha d  t o  f o l l o w  a s e q u e n c e  o f  commands  
u s i n g  t h e  o n / o f f  s w i t c h ,  and i f  he d i d  n o t  g e t  t h e  i n p u t  
s e q u e n c e  c o r r e c t ,  t h e  c o m p u t e r  d i s p l a y e d  " s y n t a x  e r r o r "  and  
he ha d  t o  s t a r t  o v e r .  J u s t  g e t t i n g  t he  p r o g r a m  he w a n t e d  
r e q u i r e d  a  s e r i e s  o f  e r r o r - p r o n e  s t e p s .  I n  o r d e r  t o  use  t h e  
c o m p u t e r ,  he had t o  ha v e  someone e l s e  s e t  i t  up and i n s e r t  
t h e  p r o g r a m  he w a n t e d .  I n  s h o r t ,  t h e  c o m p u t e r  p r o v i d e d  
D a v i d  w i t h  f r u s t r a t i o n s  s i m i l a r  t o  t h o s e  M a r t y  e x p e r i e n c e d  
w i t h  h i s  l a n g u a g e  b o a r d .  T h e r e  was  a m a j o r  d i f f e r e n c e ,  
h o w e v e r ,  D a v i d ' s  p r o b l e m s  w e r e  d i r e c t l y  a t t r i b u t a b l e  t o  
c o m p u t e r  a c c e s s .
âwwA_lmp.c.e.ssj_aD.s_f.c.am_±.b.e._l.a.i.e.cuLle.ws.
P e r h a p s  t h e  mos t  s a l i e n t  f e a t u r e  f r o m  t h e  i n t e r v i e w s  was  
t h a t  b o t h  o f  t h e s e  men who w e r e  n o n v e r b a l , i n  t e r m s  o f  
r e c o g n i z a b l e  s o u n d s ,  c o u l d  c o m m u n i c a t e  v e r y  w e l l  w i t h  t h e i r  
s p o u s e s .  I n  e a c h  c a s e ,  t h e  c o u p l e s  had d e v e l o p e d  a s y s t e m  
o f  c o m m u n i c a t i o n  w h i c h  a l l o w e d  t hem t o  c a r r y  on i n - d e p t h  
c o n v e r s a t i o n s ,  a s  w e l l  a s  p r o v i d e  f o r  t h e  n e e d s  o f  d a i l y  
l i v i n g .  The  i n t r u s i o n  o f  an a u g m e n t a t i v e  s y s t e m , t h o u g h
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w e l c o m e d  i n i t i a l l y  in b o t h  c a s e s ,  was  r e j e c t e d  as  b e i n g  t o o  
t i m e  c o n s u m i n g  and - f r u s t r a t i n g .  The a u g m e n t â t  i ue  s y s t e m s  
w e r e  v i e w e d  as  r e s p o n d i n g  d e v i c e s ,  as  o p p o s e d  t o  
c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e s .  T h e y  w e r e  u s e f u 1 o n l y  when t h e  
s p o u s e  t r a n s l a t o r  was n o t  a v a i l a b l e .
O b v i o u s l y ,  t h e s e  t wo men do n o t  r e p r e s e n t  a l l  NVSPH 
p e r s o n s ,  b u t  t h e y  may r e p r e s e n t  a s u b g r o u p  o-f NVSPH a d u l t s  
who h a v e  a c q u i r e d  n o n v o c a l  s t a t u s  b u t  h a v e  r e t a i n e d  t h e i r  
c o m m u n i c a t i v e  a n d  i n t e r a c t i v e  s k i l l s .  Th e  a s s u m p t i o n  t h a t  
t h e  p e r s o n s  in t h i s  g r o u p  a r e  n o n commun i c a t  i ve may be 
i n v a l i d .  P e r h a p s  a u g m e n t a t i v e  d e v i c e s  s h o u l d  be p r e s e n t e d  
t o  t h i s  g r o u p  a s  " r e s p o n d i n g "  d e v i c e s .  T h i s  way  t h e i r  
a s p i r a t i o n s  f o r  t h e  p r o s t h e s i s  w o u l d  n o t  be i n f l a t e d  a n d ,  
h o p e f u l l y ,  some o f  t h e  f r u s t r a t i o n s  o f  n o t  b e i n g  a b l e  t o  
c o m m u n i c a t e  w i t h  i t  w o u l d  be r e l i e v e d .  T h e  d e v i c e  m i g h t  
a l s o  be d e s i g n e d  t o  a i d  t h e  v e r b a l  s p ous e  in t r a n s l a t i n g  
w o r d s  she o r  he c o u l d  n o t  i n t e r p r e t .  T h i s  m i g h t  c a u s e  t h e  
c o u p l e  t o  use i t  in t h e i r  own c o n v e r s a t i o n s ,  t h e r e b y  
p r o v i d i n g  b o t h  p r a c t i c e  a n d  f a m i l i a r i t y  t o  t he  p a t i e n t  
w i t h o u t  t he  p r e s s u r e  t o  c o m m u n i c a t e  w i t h  someone who c o u l d  
n o t  u n d e r s t a n d  h i m .
I n  b o t h  c a s e s ,  t h e  p a t i e n t s  w e r e  e x p e c t e d  t o  1 e a r n  t o  
use  a u g m e n t a t i v e  d e v i c e s  when t h e y  w e r e  a l r e a d y  s e v e r e l y  
d i s a b l e d .  P e r h a p s  i n  p r e d i c t a b l y  d e g e n e r a t i v e  d i s e a s e s  s u c h  
a s  A L S ,  t he  p a t i e n t  s h o u l d  be i n t r o d u c e d  t o  an a u g m e n t a t i v e
-  3 2  -
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de' . ' t e e  when he i s  more p h y s i c a l l y  c a p a b l e .  I t  c o u l d  be u s e d  
t o  s u p p l e m e n t  h i s  comrriun i c a t  i on b e f o r e  i t  was a c t u a l l y  
n e e d e d . T h i s  t y p e  o f  p r e —use m i g h t  e n c o u r a g e  and f a c i l i t a t e  
t h e  use o f  t h e  a u g m e n t a t i v e  p r o s t h e s i s  when i t  wa s  n e e d e d .
I n  b o t h  c a s e s  i t  a p p e a r e d  t o  t h i s  I n  t e r v I  ewe r  t h a t  t h e  
c o m m u n i c a t i o n  d e v i c e  wa s  n o t  u s e d  e x t e n s i v e l y  enough f o r  t h e  
u s e r  t o  be c o m p l e t e l y  c o m f o r t a b l e  w i t h  i t .  A m a j o r  r e a s o n  
f o r  t h i s  l a c k  o f  e x t e n s i v e  use a p p e a r e d  t o  be t h a t  t h e  
p a t i e n t s  c o u l d  c o m m u n i c a t e  so w e l l  w i t h  t h e i r  s p o u s e  t h e y  
f e l t  no c o m p e l l i n g  n e e d  t o  become p r o f i c i e n t  w i t h  t h e  a i d .  
P e r h a p s  i n  c a s e s  such as  t h e  two d e s c r i b e d  a b o v e , a l l  
a s p e c t s  o f  c o m m u n i c a t i o n  s h o u l d  be c o n s i d e r e d  so t h a t  an 
a u g m e n t a t i v e  s y s t e m  t r u l y  s u p p l e m e n t s  an e s t a b l i s h e d  
s y s t e m .
-  3 3  -
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C h a p t e r  5  
D i s c u s s i o n  and C o n c lu s io n
Th ough  t h e  f o c u s  o f  t h i s  p a p e r  h a s  been on t h e  N V SP H, t h e y  
a r e  n o t  t h e  o n l y  g r o u p  o f  c o m m u n i c a t i v e l y  h a n d i c a p p e d  who  
can b e n e f i t  f r o m  c o m p u t e r  t e c h n o l o g y .  The  c o m p u t e r  i s  an 
e x c e l l e n t  v e h i c l e  f o r  d r i l l  w o r k  and p r a c t i c e  r o u t i n e s .  I t  
can p r o v i d e  t h e s e  t y p e s  o f  p r o g r a m s  in a p e r s o n a l  i z e d  and  
i n d i v i d u a l  i z e d  m a n n e r . As  we 11 a s  p r o v i d i n g  a means  o f  
p r a c t i c e ,  t h e  c o m p u t e r  i s  a b l e  t o  ke ep  a c c u r a t e  r e c o r d s  o f  
p r o g r e s s .  T h e s e  r e c o r d s  a l l o w  a t h e r a p i s t  t o  a d a p t  a n d / o r  
m o d i f y  p r o g r a m s  so t h e y  can b e t t e r  s u i t  t h e  n e e d s  o f  t h e  
p a t i e n t .  W i t h  a c o m p u t e r  t o  k e e p  r e c o r d s  and d a t a , mor e  
p r o f e s s i o n a l  t i m e  can be s p e n t  i n t e r a c t i n g  w i t h  p a t i e n t s  and  
i n d i v i d u a l i z i n g  p r o g r a m s .
K a t z  < 1 9 8 4 5 ,  who i s  u s i n g  c o m p u t e r s  w i t h  a p h a s i e s ,  
s t a t e s  t h a t  t h e  p r i m a r y  v a l u e  o f  c o m p u t e r s  in t h e r a p y  i s  t o  
" p r o v i d e  s t i m u l a t i o n  a n d  p r a c t i c e ,  s p e c i f i c a l l y ,  t h e  
o p p o r t u n i t y  t o  r e s p o n d  many  t i m e s  w i t h  a h i g h  d e g r e e  o f  
a c c u r a c y "  <p . 2 0 ) .  To  d a t e ,  B r i n k e r  a nd  L e w i s  ( 1 9 8 2 )  h a v e  
p u b l i s h e d  one o f  t h e  f e w  s t u d i e s  t h a t  i n v o l v e
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c o m p u t e r - a s s i  s t e d  t h e r a p y .  T h e y  r e p o r t e d  t h a t  t h e  " m a j o r  
adv an t  age o-f t h e  c o m p u t e r  i s  i t s  a b i l i t y  t o  h a n d l e  l a r g e  
a m o u n t s  o-f i n - f o r m a t i o n  q u i c k l y  ( p . 1 6 5 )  . "
P e r h a p s  one o f  t h e  mos t  e x c i t i n g  a r e a s  o f  c o m p u t e r  use  
i s  w i t h  t h e  NVSPH c h i l d .  T r a c h t m a n  ( 1 9 8 4 )  i s  u s i n g  
c o m p u t e r s  t o  s i m u l a t e  m a n i p u l a t i v e  and i n t e r a c t i v e  
e x p e r i e n c e s  w i t h  young c h i l d r e n .  W i t h  a p r o p e r l y  p r o g r a mm e d  
c o m p u t e r  t h e y  can l e a r n  by t r i a l  and e r r o r ,  m a n i p u l a t e  t h e  
c o n t r o l s  t o  a c h i e v e  a g o a l , and e nga ge  i n p r o b l e m - s o l v i n g  
a c t i v i t i e s .  P r o g r a m s , such as  games,  can be m o d i f i e d  t o  
d e v e l o p  r e c i p r o c a l  i n t e r a c t i o n  s k i l l s .  B a s i c  c o n c e p t s  can  
be l e a r n e d  by  m a n i p u l a t i o n  s i m i l a r  t o  t h e  wa y  a no r ma l  c h i l d  
l e a r n s  t h e m . T h e  c o m p u t e r  can  a l l o w  t h e  W S P H  c h i l d  t o  
1 e a r n  l a n g u a g e  a nd  c o m m u n i c a t i o n  s k i l l s  in a  more no r ma l  
f a s h  i o n .
The  f u t u r e  h o l d s  many i n t r i g u i n g  p o s s i b i l i t i e s  f o r  t h e  
c o m m u n i c a t i v e l y  h a n d i c a p p e d .  B a k e r  <1 98 2 >  h a s  d e v e l o p e d  a 
p r o g r a m  b a s e d  on s e m a n t i c  c o n t e x t .  The  u s e r  ne e d  o n l y  
s e l e c t  a f e w  b a s i c  i d e a s  a n d  t h e  c o m p u t e r  w i l l  compose  
s e n t e n c e s  b a s e d  on t h e  c o n t e x t  i n d i c a t e d .  V o i c e  
s y n t h e s i z e r s  a r e  a l r e a d y  p r o v i d i n g  a more  " n o r m a l "  r e s p o n s e  
mode f o r  some NVSPH i n d i v i d u a l s  ( M o s e s , 1 9 8 3 ;  A c r o n y m s ,
1 9 8 2 ) .  T h i s  t y p e  o f  d e v i c e ,  c o m b i n e d  w i t h  p r o g r a m s  u s i n g  
s t r a t e g i e s  such  a s  s e m a n t i c  c o n t e x t ,  may s i g n i f i c a n t l y  . 
r e d u c e  t h e  c o m m u n i c a t i o n  b a r r i e r s  f a c i n g  t h e  m a j o r i t y  o f  t h e
-  3 5  -
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NVSPH p o p u l a t i o n .  As commu-n i c a  t  i on becomes mor e  " n o r m a l "  in  
t e r m s  o f  r a t e , i n d e p e n d e n c e ,  a nd  c o m p u t e r  a c c e s s , many mor e  
NVSPH p e r s o n s  may become f u n c t i o n a l  members  o f  o u r  s o c i e t y .
-  3 6  -
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